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Forord

Detta dr den forsta arsrapporten for CPUP (Uppf6ljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994. Programmet utsags till ett nationellt kva-
litetsregister fran och med 2005. Denna forsta arsrapport visar att det skett en snabb utbred-
ning av CPUP inom Sverige till att nu omfatta de flesta landsting/regioner, och vi riknar med
fullt deltagande fran och med 2007. Det finns ocksa ett stort intresse for medverkan fran Nor-
ge och Danmark. I Norge har man 2006 borjat registrera i Helse Sor och Ost, vilket motsvarar
halva befolkningen. Kollegor fran Norge deltar i revidering och utveckling av programmet.
For Danmark hoppas vi pa begynnande deltagande 2007.

Cerebral pares ar ett tillstand med ldgre incidens dn de flesta andra som registreras via natio-
nella kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behover regelbunden uppfoljning och ofta
livslang behandling. I stillet for att folja resultatet av en given behandling till ett stort antal
personer, foljer CPUP resultaten av kontinuerliga behandlingsinsatser till ett mindre antal
personer fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att det samtidigt anviands som ett
kliniskt instrument for att folja den enskilda personen, en strukturerad journalhandling, och
som en generell uppfoljning for alla barn och ungdomar med CP, ett kvalitetsregister. Infor-
mationen ger oss dven en unik mojlighet att pa ett vetenskapligt sitt utvirdera olika aspekter
av cerebral pares.

Denna forsta arsrapport ér en redovisning av samlade resultat fran alla de deltagande regio-
nerna. Jamforelser av behandlingsresultat mellan olika regioner &r dnnu inte mgjliga att gora
eftersom de flesta regioner precis har borjat registrera. Sadana analyser kan troligen goras
inom ett par ars tid.

Vi vill tacka alla som visat sa stort intresse for CPUP. Programmet bygger pa ett samarbete
mellan alla oss som arbetar med barn och ungdomar med CP och utvecklas successivt genom
att erfarenheter fran olika landsidndar och olika yrkeskategorier vdavs samman. Manga har bi-
dragit med kloka synpunkter pa hur innehéllet i CPUP kan utvecklas och forbittras. Annu fler
har bidragit genom att méta och registrera information om barn som foljs och behandlas. Bar-
nen med familjer har satsat tid pa deltagande. Dessa insatser ir sjdlva grunden i CPUP, och
det dr var forhoppning att vi genom den hir arsrapporten kan ge viss aterkoppling som kan
vara av intresse for alla Er som medverkat pa olika sitt.

Lund 2006-09-21

Sofia Andersson, Marianne Arner, Gunnar Higglund, Gunilla Larnert, Henrik Lauge-

Pedersen, Eva Nordmark, Kerstin Sommerstein, Lena Westbom.
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Vad ar CPUP?

I Skane och Blekinge startades 1994 ett uppfoljningsprogram foér barn med CP, CPUP, som
ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin och habiliteringen. Bakgrunden var att vi sag ett
flertal barn med CP som utvecklat hoftluxation och svéra kontrakturer. Vi ville férhindra
uppkomsten av dessa komplikationer genom att skapa ett system for att f6lja alla barnen pa ett
strukturerat sitt under hela uppvixten. Nya behandlingsmetoder for att minska spasticitet,
t.ex. botulinumtoxininjektioner och baklofenpumpsbehandling, som kommit i stor anvindning
sedan 1990-talet, kan utnyttjas béttre om muskelstramhet uppticks tidigt och man kan arbeta
forebyggande mot kontrakturer och hoftluxation.

Syftet med CPUP ér:

e Att genom kontinuerlig och langsiktig undersokning av rorelseorganen i kombination
med, vid behov, tidigt insatt behandling forsoka forhindra uppkomst av hoftluxation och
svara kontrakturer och dédrigenom optimera funktion och hoja livskvalitet for barn och
ungdomar med CP.

e Att 6ka kunskapen om CP.

e Att forbiattra kommunikationen och samarbetet mellan olika yrkeskategorier kring barn
och ungdomar med CP.

Grunden for CPUP ér att alla barn med CP identifieras och erbjuds deltagande. Barnen kom-
mer in i programmet pa initiativ av sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande symtom
ses, dvs redan innan CP-diagnos kan faststillas, eftersom hoftluxation ibland intriffar redan
under smabarnsaren. Genom aterkommande systematisk genomgang av register och journaler
identifieras ytterligare barn som har CP eller mojlig CP bland dem som f6ljs av barnkliniker
och habiliteringar. Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger och vilken CP-subtyp barnet
har. De barn som ej uppfyller kriterier for CP ldmnar da CPUP.

Undersokningsdata registreras kontinuerligt och aterkoppling sker regelbundet till det behand-
lande teamet sa att behandlingsinsatser kan sittas in sa snart en eventuell forsamring intriffar.

Aven om CPUP frin borjan enbart omfattade undersokning av barnens nedre extremiteter, 4r
det en sjdlvklar malséttning att funktionen i hela kroppens rorelseorgan bor foljas. Det finns
lite data om hur vanligt det dr med kontrakturer inom 6vre extremiteterna vid CP. Vi vet inte
heller om man kan forebygga kontrakturutveckling genom tidig behandling. Registrering av
ovre extremitetsfunktion inom CPUP startade i Skane, Blekinge och Halland 2002.

Ar 2005 kunde vi genom 10-arsuppfoljning visa att det gar att férhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation (Hagglund et al, 2005).
Infor 2005 fick CPUP startbidrag som nationellt kvalitetsregister. Under 2005 har 11 av 20
sjukvardsregioner, motsvarande 75 % av befolkningen, registrerat data inom CPUP. Under
2006 har ytterligare 4 regioner, motsvarande 11 % av befolkningen, borjat registrera. De kvar-
varande 5 regionerna har aviserat att de planerar anslutning infor 2007. I Norge pagar registre-
ring i tva regioner motsvarande halva befolkningen, och i Danmark finns intresse och planer
for deltagande.

Mer information: www.cpup.se
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Vad ir ett nationellt kvalitetsregister?

Idag finns 57 nationella kvalitetsregister som stods av Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) och Socialstyrelsen (SoS). De har startats av representanter for den medicinska profes-
sionen och de har byggts upp for att forbittra kvalitén i det kliniska arbetet. Alla register in-
nehaller personbundna uppgifter om diagnos, behandling och resultat. Det innebar att man
kan f6lja upp vad som astadkoms i sjukvarden, och man kan analysera skillnader mellan olika
sjukhus eller landsting. Registren uppfyller sjukvardens sekretessbestimmelser. Kvalitetsre-
gistren ir inte avsedda for tillsynsarbete.

SKL och SoS samverkar pa central niva och ger bland annat ekonomiskt stod till skapande
och utveckling av de nationella kvalitetsregistren. Det innebir att de nationella kvalitetsregist-
ren dr ett samarbete mellan professionen, sjukvardshuvudmannen (SKL) och myndigheten
(SoS).

Mer information: www.kvalitetsregister.se,
www.socialstyrelsen.se/Amnesord/halso_sjuk/Kvalitetsregister/

Vad ar NKO?

Idag finns 3 kompetenscentra varav NKO (nationellt kompetenscentrum for rorelseorganens
sjukdomar) dr ett. Uppgiften for dessa kompetenscentra &r att samla kunnande och skapa sy-
nergieffekter genom att hjélpa flera register med t.ex. datahantering, dataanalys och statistik-
arbete. CPUP har fatt stod fran NKO for utveckling av var hemsida, for 6vergang till internet-
baserad rapporteringsfunktion (Comporto) samt for databearbetning och statistisk analys till
denna arsrapport.

Mer information: www.nko.se.
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Deltagande landsting/regioner

Sedan starten i Skane-Blekinge 1994 har successivt samtliga sjukvardsregioner i Sverige an-
tingen borjat registrera eller anméilt intresse for att ingd i CPUP. De regioner som deltagit un-
der 2005 utgor bas for denna rapport. I tabellen nedan ses deltagande regioner 2005, samt de
regioner som deltar fran och med 2006. Procentsiffran anger hur stor andel av befolkningen 0-
18 ar som varje region representerar. De regioner i Sverige som dnnu ej anslutit sig har samt-
liga aviserat deltagande med start 2007. Flera regioner har valt att initialt endast folja CPUP
med rapportering for nedre extremiteterna och hoft/rygg programmet, medan nagra redan del-
tar i hela programmet, dvs. dven med rapportering for dvre extremiteterna. Dessa dr angivna
med *.

Deltagande regioner 2005 (%) Tillkommande regioner 2006 (%)
Skane-Blekinge* 14.5 Givleborg 3.1
Halland* 3.1 Virmland 3.0
Visterbotten 2.9 Uppsala 34
Vistra Gotaland 16.9 Jamtland 1.4
Visternorrland 2.7

Stockholms lidns landsting® 20.8

Sormland* 2.9

Kronoberg* 2.0

Dalarna 3.1

Orebro 3.0

Vistmanland 2.9

Deltagande barn/ungdomar

Fram till 2005-12-31 var 1015 barn (579 pojkar, 436 flickor) i landet registrerade i CPUP, och
utgdr materialet i denna rapport (se figur). Av dessa barn har 652 hittills blivit rapporterade
dven avseende arm-handfunktion.
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Antal barn i CPUP i relation till fodelsear
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Antal barn i CPUP (N=1015) i relation till fodelsear. Barnen fodda 1990-1994 dr uteslutande fran
Skane och Blekinge, fran 1995 dven Halland, fran 1998 dven Viistra Gotaland, Viisternorrland och
Sormland, frdin 1999 dven Viisterbotten, fran 2000 dven Stockholm, Kronoberg, Orebro, Viistmanland,
Dalarna.

Eftersom tidiga insatser &dr en forutséttning for programmet har de flesta regioner valt att in-
kludera de yngsta, vanligen barn fodda de fem senaste aren, vid uppstarten av CPUP. For barn
med lindrigare symptom kommer ofta inte diagnosmisstanke forrian framat fyra arsaldern. Det
ar darfor lampligt att ndrmare analysera prevalensen for barnen fodda ar 2000.

Antal barn i CPUP NE Antal barn CPUP OE
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Antal rapporterade barn frdan respektive region fodda ar 2000 i forhdllande till forviintat antal barn
vid en prevalens pa 2.4/1000. Till vinster = rapporterade NE-formuldir, Till hoger = OE-formuldr.
Rott = antal rapporterade barn, gratt = forvintat antal barn vid en prevalens 2.4/1000.
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Forvintat antal barn med CP har beridknats utifran prevalenstal fran epidemiologiska studier i
Syd- och Vistsverige. Figurerna ovan visar antalet barn med CP fodda ar 2000 som deltar i
CPUP fran varje region i forhallande till det forvéintade antalet barn baserat pa respektive re-
gions befolkningsunderlag och en prevalens pa 2.4/1000 barn. Bidragande orsaker till skill-
nader i rapporterat antal barn med CP jamfort forvéntat antal kan vara olika grad av identifie-
ring av barn med CP inom respektive region och, sérskilt for de mindre regionerna, slumpvisa
skillnader i prevalens. Eventuella skillnader i prevalens mellan olika regioner gar inte att utta-
la sig om &nnu.

Jamfort med befolkningsunderlaget, samtliga barn fodda ar 2000 bosatta i de 11 deltagande
regionerna motsvarar detta en prevalens pa 1.95/1000 vilket utgor 81% av en prevalens pa
2.4/1000 barn. Vi kan saledes uppskatta att de deltagande regionerna har registrerat 81% av
sina barn med CP i den enda aldersklass som dnnu kan analyseras pa detta sitt for hela riket.

For de 1015 barnen i CPUP har vi data fran 5100 formuldr f6r rygg och nedre extremieterna
(NE), 1866 formulir for 6vre extremiteterna (OE) och 1800 hoftrontgenmitningar. Foljande
resultatredovisning baseras pa uppgifter fran barnets senaste rapport/undersokning.

Subdiagnoser

Fordelning mellan olika subdiagnoser for totalmaterialet och férdelningen for olika regioner
framgar av figurerna nedan. Fordelningen nationellt stimmer ganska vil med tidigare epide-
miologiska studier fran Skane-Blekinge och Vistra Gotaland. Det finns emellertid en stor
spridning i diagnosfordelning mellan de olika regionerna. Flera regioner har dnnu fa patienter
med, sa forklaringen kan vara slumpen. Det kan naturligtvis ocksa vara faktiska skillnader i
svarighetsgrad mellan olika regioner, eller skillnader i bedomning av diagnos.

Nationell fordelning av subdiagnoser
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Hemiplegi Tetraplegi  Diplegi Ataktisk Ataxi Atetos Dystoni  Tecken pa
diplegi CP

Fordelning ( %) mellan subdiagnoser for totalt antal rapporterade barn (N=1015).
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Regional férdelning av subdiagnoser

B Tecken pa CP
ODystoni

M Atetos

O Ataxi
EDiplegi

W Tetraplegi

B Hemiplegi

Fordelning (%) mellan subdiagnoser for totalt antal rapporterade barn (N=1015) fordelat efter
region.

Grovmotorisk och finmotorisk formaga

Bedomning av barnens grovmotoriska formaga enligt Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) och deras finmotoriska formaga enligt Manual Ability Classification Sy-
stem (MACS) visas i figurerna nedan. Den nationella fordelningen i GMFCS-nivaer visar
nagot hogre frekvens barn i niva IV och V jamfort den fordelning som tidigare visats i Skane
och Blekinge. Det kan forklaras av att barn med storre funktionsnedséttning far sin diagnos
tidigare. Eftersom flera distrikt hittills bara foljer barn i aldern 0-5 ar ger detta en Gverrepre-
sentation av barn i niva IV-V.

Nationell fordelning av GMFCS-nivaer Nationell férdelning av MACS-nivaer
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Fordelning (%) av totalantalet rapporterade barn i GMFCS-nivaer (N=1015), och MACS-nivder (N=
563). MACS bedomning endast gjord pa barn 4 dr och dldre.
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Det finns en stor spridning i GMFCS-fordelning mellan olika regioner (se figur). Liksom vid
analys av subdiagnoser maste vi ta hinsyn till att flera regioner @nnu har fa patienter med, sa
forklaringen kan vara slumpen. Det kan naturligtvis ocksa vara skillnader i andelen barn med
lindrig CP som identifierats och inkluderats i uppfoljningen férutom eventuella skillnader i
svarighetsgrad mellan olika regioner.

Regional férdelning GMFCS-nivaer (%)
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Fordelning (%) av totalantalet rapporterade barn (N= 1015) i GMFCS-nivder fordelat pa rapporte-
rande regioner.
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Rorelsestatus

Nedan visas resultat av ett urval av de ledrorlighetsmétningar, som vi funnit vara mest rele-
vanta for den nationella uppfoljningen. Enbart passiv ledrorlighet redovisas. For varje rorlig-
hetsmétning har vi satt grinsvidrden av modell trafikljus. Gront visar vad vi bedomer som ett
normalt eller nidstan normalt virde, gult ett grinsviarde som bor kontrolleras och som kan for-
anleda behandling och rott ett klart patologiskt vérde, en utvecklad kontraktur. Genomgaende
redovisas sdmsta sidans virde. Medianvirde och kvartiler visas for varje aldersgrupp uppdelat
for GMFCS / MACS I-1II och GMFCS / MACS IV-V.

Antal barn inom CPUP OE / fédelsear

CPUP fo6r hand-arm omfattar under- ”
sokningsdata pa 652 barn fran 1 till 15 =
ar gamla och bosatta i 5 regioner, Ska-

ne-Blekinge, Halland, Kronoberg, ©
Sormland och Stockholm. Observera
att det finns ganska fa individer i de

Antal barn

ovre och undre aldersgrupperna, var- 2]
for viardena dir kan vara osékra. 2
10
0
1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
Axelflexion
Axelflexion - MACS I-lll Axelflexion - MACS IV-V

Grinsvirden:

.5120O
I:' 121-160°
. >160°

2 3 456 78 910 12 14 16 12 3456 7 8910 12 14 16
Ader Alder

Kommentar: Roda virden for axelflexion forekom enbart inom gruppen MACS 1V-V, dvs hos
barn med grava funktionshinder och mest inom den dldre aldersgruppen. Gula vérden fanns
dock i alla MACS grupper och i alla aldrar. I CPUP registrerar vi nu ocksa stramhet vid led-
rorlighetsuttag, utan inskréinkning av passiv rorlighet, som en tidig varningssignal att det finns
risk for kontrakturutveckling. Stramhet i axeln kan forsvara omvardnaden, t.ex. av- och pa-
klddning, och orsaka smirta hos barn med funktionshinder.
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Armbagsextension

Armbagsextension - MACS -l Armbagsextension - MACS IV-V
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Fullt utrdtbar armbagsled utan passiv extensionsdefekt anges som 0 grader. Virden 6ver O
anger Overstrackningsféormaga i armbagen vilket ofta forekommer hos barn

Kommentar: Man ser ungefiar samma monster som for axelflexion, passiva strickdefekter i
armbagen forekommer i alla aldrar, medan mer uttalade kontrakturer &r ovanliga. Strickde-

fekter i armbagen minskar hidndernas riackvidd, vilket t.ex. kan forsvara for individer med
funktionshinder att kommunicera med omgivningen via olika hjdlpmedel.

Supination

Supination - MACS I Supination - MACS IV-V
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. < 45°
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2 3 4 5 6 7 8 9 10 12 14 16 12 383 456 7 8 910 12 14 16
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Neutralldget, ddr tummen pekar rakt uppat, anges som 0 grader, 90 grader passiv supination
som normalvirde

Kommentar: For supination ser man ett helt annat monster, med manga gula och roda vérden
dven for barn i MACS I-III. Supination dr svart att mita och en del mitfel kan forekomma.
Data stimmer dock med vara tidigare fynd och tyder pa att inskriankt vridférmaga i underar-
men #r vanligt hos barn med spastisk CP redan tidigt under uppvixten och att detta problem
kanske kriver extra behandlingsinsatser. Supinationsféormaga ér viktig for manga bimanuella
aktiviteter.
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Handledsextension

Handledsextension - MACS HiI Handledsextension - MACS IV-V

Gransvarden:

. <0°
D 0-59°
. > 60°

Vinkel [grader]

2 3 4 5 6 7 8 9 10 12 14 16 12 3 45 6 7 8 9 10 12 14 16
Ader Ader

Neutralldget anges som 0 grader, 60 grader som normalvirde. Undersokning med bdjda fing-
rar.

Kommentar: Vi fann inte s manga roda och gula viarden for handledsextension med bojda
fingrar. Om fingrarna halls strickta vid undersokningen visar sig stramhet tidigare och vi har
nu lagt till denna undersokning i formuléret. Det &r dock for tidigt att redovisa dessa resultat.
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Knéextension
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Kommentar rorelsestatus nedre extremiteterna. Resultaten for nedre extremiteterna omfattar
undersokningsdata pa 1015 barn 1 - 15 ar gamla (barn ej GMFCS bedomda exkluderade).

I flera figurer ses en samre rorlighet hos de édldre barnen. Det kan bero pa att barnen far en
forsamrad rorlighet med stigande alder. Det kan ocksa bero pa att barnen fodda i borjan av
1990-talet fatt en mindre effektiv behandling dn barn fodda senare. Genom att se hur rorlighe-
ten for de barnen som idag dr 13-15 ar (dvs fodda 1990-1992) var nér de var yngre, till exem-
pel nér de var 10-12 ar, och jamfora med aktuell rorlighet hos barn fodda 1993-1995 som idag
ar 10-12 ar, kan vi fa en viss uppfattning om orsaken till forsémringen som ses i figurerna.

Barnen vars grovmotorik klassificerats i GMFCS niva I-III har en samre hoftabduktion,
hamstringsvinkel och dorsalextension i fotleden i de hogre aldrarna. De har en marginell for-
samring i hoftextension och knéextension. I dessa funktionsklasser kan vi inte se tecken pa
bromsat forsdmringsforlopp under de ar som CPUP pagatt. De barn som idag dr 13-15 ar
hade for tre ar sedan i stort sett samma rorlighet som barnen som idag ar 10-12 ar.

Barnen vars grovmotorik klassificerats i GMFCS niva IV-V har en sdmre hoftabduktion, hoft-
extension, hamstringsvinkel och kndextension med stigande alder, medan fotledsrorligheten
inte forsdmrats. Fotledsrorligheten dr bibehallen dven vid undersokning med flekterad kniled,
sa minskad formaga att extendera knileden verkar inte vara orsak till den bibehallna fotleds-
rorligheten. Forsdmringen i hoftrorlighet och hamstringsvinkel kan till stor del forklaras av
den stora andelen hoftluxation hos barnen fodda 1990-91. De barn som idag dr 13-15 ar hade
for tre ar sedan klart samre rorlighet dn barnen som idag dr 10-12 ar. Dock ses dven i funk-
tionsklasserna GMFCS IV-V fortsatt forsamrad rorlighet med aldern, sirskilt vad géller kné-
extensionen, hos barn nu 10-12 ar gamla som ingatt i CPUP-uppf6ljningen fran tidig alder.

Vi ser saledes en varierande grad av minskad ledrorlighet med stigande alder. Detta kan natur-
ligtvis innebira en forsamrad formaga att till exempel ga och springa for ungdomarna i de
lagre GMFCS-nivaerna, och en forsamrad sittfunktion for ungdomarna i GMFCS IV-V. Vi
vet dnnu inte hur den fortsatta utvecklingen av rorelsestatus fram i vuxenlivet utvecklar sig.
Efter 15-arsaldern har den snabba ldngdtillvixten av skelettet upphort, vilket bor minska ris-
ken for forsamring. Det kan vara sa att en aktivare kontrakturprofylax kring den snabba lingd-
tillvéxten i tonaren #r viktig och kan ge en bestaende forbittrad rorlighet. Det kan ocksa dis-
kuteras om barnen i tonaren behover titare métintervall.
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Arm/handfunktion

Fordelning MACS nivaer / subdiagnos

Ungefir hilften av alla barn med spastisk o N=207 N=34 N=214 N=51
hemi- och diplegi bedoms kunna hantera

foremal ldtt och med gott resultat MACS I). o |
80% av barn med hemiplegi och 60% av barn

med diplegi bedoms ha sa god handfunktion e v
att de #r sjdlvstindiga i sina dagliga aktiviteter =
(MACS I-II), medan 90% av barn med 40% 1 o

tetraplegi och 65% av barn med dystoni inte
alls kan hantera foremal och &r helt beroende  **]
av assistans (MACS V).

0% T T T
Hemiplegi Tetraplegi Diplegi Dystoni

Kommentar: Det ar intressant och viktigt att notera att barn med spastisk diplegi som grupp
uppvisar ungefiar samma fordelning mellan MACS nivaer som barn med hemiplegi. Detta
styrker var uppfattning att alla barn med CP, oavsett subdiagnos, bor f6ljas upp avseende
handfunktion inom CPUP. Barn med tetraplegi som klassats i MACS niva III kan missténkas
vara feldiagnosticerade, kanske har dessa barn istillet en svar diplegi?

Handfunktion enligt House

Handfunktionen klassas enligt
House i 9 steg (0-8), dédr 0 anger
att handen inte alls anvidnds och 8

2% 8%

att handen anviands normalt. Inom W House 0

CPUP har vi anvéint House- W House 1-3

klassifikationen separat for varje O House 4-6
.. . 49%

han.d'och bamen har_ bedo.r‘nts i B House 7-8

aktiviteter. Vi redovisar hir B saknas

funktionen i barnets sdmsta hand. 652 barn
House 1-3 anges som en passiv

hjilphand, 4-6 som en aktiv
hjilphand och 7-8 en hand som anvénds spontant i aktiviteter. En studie utfordes under 2005
(Budja & Markovska) som visade god individuell reliabilitet mellan terapeuter f6r undergrup-
perna 0, 1-3, 4-6 respektive 7-8 varfor dessa resultat visas i figuren.

Kommentar: Hilften av barnen (49%) angavs ha tva vil fungerande hinder, 17% hade en
passiv och 24% en aktiv hjalphand pa sdmsta sidan. 8 % av barnen hade minst en hand som
inte anvindes alls i aktiviteter (House 0).
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Klassifikation enligt Zancolli

Zancollis klassifikation syftar till att bedoma Férdelning Zancolll klass / subdiagnos
graden av muskelspédnning i handleds- och 100% —‘&:201 N34 &:214 B30
fingerbojmuskulatur. Klassifikationen gors 90% - f
genom att man uppmanar barnet att aktivt 80%
striacka upp handled och fingrar samtidigt. 70%
Skalan gar fran grad 1 som avser en normal 6% =zt
eller endast litt 6kad tonus till grad 3 som 50% 1 0 Zancoll 2A
avser en oformaga att striicka bade handled ~— **] B zancoll ]
och fingrar. 80%7

20%
Kommentarer: Nistan 70% av barnen kunde 1Zj ]

aktivt striicka upp bade handled och fingrar Homiplegi  Toapegi  Dilegi  Dyston
samtidigt pa bada sidor, talande for en relativt litt tonusokning i bojmuskulaturen (Zancolli

1). Drygt 20% kunde bara stricka fingrarna om handleden var bojd mer dn 20 grader (Zancol-
li 2 A och B) i sin sdmsta hand. Det &r troligt att dessa barn kan fa svart att 6ppna sin hand om
de forses med en handledsortos i extension.

Thumb-in-palm subdiagnoser

Thumb_in_palm [@Ingen th-in-palm M Thumb-in-paim|
Inslagen tumme pa grund av 6kad muskel-  **
tonus, sa kallad thumb-in-palm, brukar 200 |
klassificeras enligt House (1981) efter vilka
muskler som framforallt bidrar till
felstdllningen. Beddmningen gors genom
att man observerar tummens stillning nir
barnet forsoker Oppna handen for att gripa 4
foremal. Denna klassifikation &r alltsa

kvalitativ avseende mUSkelengagemang OCh ° Hemiplegi  Tetraplegi Diplegi Ataktisk Ataxi Atetos Dystoni Diagn
graderar inte svarighetsgraden av problem. diplegi saknas

Antal barn
@
o

o
o

Kommentar: Thumb-in-palm fore-
kom hos ungefér hilften av barn med Typ av thumb-in-palm enligt House
spastisk hemiplegi, en tredjedel av N=108 N=45 N=108 N=62

barnen med diplegi och nistan alla 1007 .

med tetraplegi, se diagram ovan. Typ %
I dédr enbart m. adductor pollicis har 80% 1
forhojd tonus var vanligast och ut- 70% |
gjorde 40-60% inom de flesta sub-

diagnosgrupper. Typ IV, ddr man ser o
flexionsstéllning i tummens ytterled %% ol
som tecken pa tonusokning i m 40% 1 =
flexor pollicis longus var vanligast 30% 1
vid tetraplegi. Dessa fynd har stor
relevans bade vid botulinumtoxinbe-
handling och handkirurgi, men dven
vid ortosbehandling mot thumb-in- 0%
palm.

60% A

20% A

10% -

Hemiplegi Tetraplegi Diplegi Dystoni
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Hofter

Malet med hoftscreeningen ér att forhindra uppkomst av hoftluxation, dvs. hofter med Rei-
mers index (RI) 100%. Vi vet genom analys av screeningresultaten i Skane och Blekinge att
hofter med RI > 40 % oftast kriaver operativ behandling for att de inte skall fors@mras och
utveckla luxation. Hofter med RI mellan 33% och 40% kréver skirpt observans, och ibland
dven operation.

Vi har hoftrontgenresultat for 692 barn. En del barn fodda efter 2002 skall enligt vardpro-
grammet dnnu ej vara rontgenkontrollerade. Tva regioner har inte rapporterat hoftresultat for
2005. Vi har valt att presentera andelen hofter med RI > 40% och antalet hofter med RI
100%, dvs luxerade hofter (se Figur).

Andelen barn med RI >40% respektive hoftluxation relaterat till fodelsear

20
18—‘
16 -

14 1

12 A

ORI >40%
W Hoftluxation

| | il w

1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004

Andelen barn (%) med Reimers Index (RI) > 40% och andelen barn med héftluxation (RI 100%) rela-
terat till fodelsear. Barnen fodda 1990-1991 dr referensgrupp i Skane-Blekinge och har ej deltagit i
hoftpreventionsprogrammet. Staplarna med hoftluxation fodda efter 1992 representerar 3 barn.

Vi vet att 15-20% av barnen skulle utvecklat hoftluxation om ingen forebyggande behandling
gavs. Den hogre andelen barn med RI> 40% fodda 2002 — 2003 beror troligen pa att dessa
arsklasser dnnu domineras av barn i GMFCS 1V-V, dvs. de med storst risk for hoftluxation.
Barnen fodda 1990-1991 utgors av referensgruppen i Skane-Blekinge, dvs. de har inte deltagit
1 hoftscreeningprogrammet. Utdver dessa finns tre barn rapporterade med hoftluxation. En
pojke har luxerat innan han gick in i CPUP. Tva barn har bedomts vara i for daligt/riskfyllt
allmintillstand for att genomfora preventiv hoftoperation.

Resultaten visar att prevention mot hoftluxation i CPUP fortsétter att fungera. Efterhand kan
vi nu genom att analysera vilka barn som utvecklar lateralisering av hofterna forbéttra scree-
ningprogrammet sa att antalet rontgenkontroller optimeras. Genom att analysera effekterna av
olika forebyggande atgirder/operationer utvirderas kan vi ocksa forbittra resultaten.
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Ryggar - skolios

Malet med rygguppfoljningen dr att forsoka minska uppkomsten av operationskravande skoli-
os och att uppticka operationskrivande skolios i tid. Vi har valt att presentera antalet barn
med skolios bedomd som mattlig eller uttalad. Eftersom skolios oftast utvecklas framat ton-
aren representerar resultaten dn sa linge bara Skane och Blekinge. Den minskade andelen
barn med skolios forklaras till viss del av aldersskillnaden, men dven efter korrektion for alder
ses en klart minskande frekvens.

Andelen barn med skolios (%)

10 1 O Mattlig
W Uttalad

1990-91 1992-93 1994-95

Andel barn med skolios i Skane och Blekinge i relation till fodelsear. Antal barn i grupperna 1990-91
N=94, 1992-93 N=95, 1994-95 N =83.

Av totalantalet barn rapporterades 7% anviénda korsett. Spridningen i relation till alder (fodel-
sear) ses i Figur nedan. Vi har i Skane och Blekinge sett en stor variation i korsettanviandning
mellan olika habiliteringsdistrikt, men det &r for tidigt att analysera skillnader mellan regio-
ner.

Andelen barn somanvander korsett (%9

P IS I SIS PP IS

Andelen barn som anges anvdinda korsett bland i totala antalet rapporterade barn (N=1015)
i relation till fodelsear.
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Ortosanviandning

Handortoser

I CPUP formuléret skall anges om barnet “regelbundet” anvdnder handortos eller ej. De or-
tostyper som for ndrvarande registreras dr armbagsortos, helhandsortos, handledsortos och
tumortos. Hittills har endast 63 handortoser registrerats for 652 barn och 73% av barnen an-
véinder ingen handortos regelbundet. Den vanligaste ortostypen dr helhandsortos for kontrak-
turprofylax. I 17% saknas uppgift om handortos i formuléret.

Uppgift om handortos anvinds eller ej, dr viktig for bedomningen av rorelsestatus hos det
enskilda barnet och aterkopplingen till habiliteringen for diskussion kring eventuella behand-
lingsinsatser. Vi hoppas att kunna redovisa mer kompletta uppgifter angaende handortoser i
kommande arsrapporter. Vi har planer pa att registrera dven andra arbetsterapeutiska insatser,
sasom intensiv handtrining och CI- (Constraint Induced)-trining i ett tilliggsformular, bland
annat for att kunna beskriva variationer i terapitradition mellan olika regioner

Ortoser nedre extremiteterna

De vanligaste ortostyperna dr AFO (ankel-fot-ortos). De Gvriga ortostyperna anvénds i sa liten
omfattning att det dnnu &dr for tidigt att redovisa. AFO anvénds av 46% av barnen. Fordelning

relaterat till fodelsear for AFO som anvinds dagtid respektive nattetid ses i Figuren nedan. Vi
ser att AFO for dagsbruk anvinds i alla aldrar med viss minskning efter 12 arsaldern. AFO for
nattbruk har en tydligare aldersprofil med 6kning fram till 6-arsaldern, dérefter en minskning.

Vi kan dnnu inte analysera skillnader i ortosanvidndning mellan olika regioner. Vi har i Skane

och Blekinge sett en stor variation mellan olika distrikt.

Andelen barn som anvander AFO (%)

60

B AFO dag
OAFO natt

Andelen barn (%) som anvinder AFO dagtid eller nattetid bland totala antalet rapporterade barn
(N=935).
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Andelen barn som anvander AFO relaterat GMFCS-niva (%)
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Andelen barn (%) som anvinder AFO dagtid eller nattetid i totala antalet rapporterade barn (N=935)
relaterat till GMFCS-niva.

FO (inldgg) anvéinds av 22% av barnen. Av barn i GMFCS I och II anvinds inldgg av 32-
34%. Andelen barn som anvinder FO relaterat till fodelsear ses i figur nedan.

Andelen barn som anvéander inlagg (%)
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Andelen barn (%) som anvinder FO (inligg) i totalantalet rapporterade barn (N=935) i relation till
fodelsear.
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Operationer

Av 917 barn (data fran tva regioner ej rapporterat) har 182 rapporterats genomgatt en eller
flera ortopediska operationer. Andelen barn som opererats i relation till fodelsear ses i figur
nedan. Av de 182 barnen som opererats har 79 genomgatt preventiv ortopedisk kirurgi mot
hoftluxation (adduktor-psoastenotomi, femurosteotomi, biackenosteotomi). Achillessenefor-
langning (eller gastroknemiusforlangning) har gjorts pa 73 barn. Det tredje vanligaste ingrep-
pet dr subtalar artrodes som gjorts pa 24 barn.

Det gar dnnu inte att gora ndrmare analys av operationsfordelning mellan regioner. Det finns
dock en stor spridning i frekvensen operationer pa grund av kontraktur mellan distrikt och
regioner som det blir intressant att analysera i relation till eventuella skillnader i rorelsestatus
och funktion i framtiden.

Andelen barn ortopediskt opererade (%)

A O O O & 4 &
O P S S O O
SR SISO S SIS

Andelen barn (%) bland totala antalet rapporterade barn (N=917), som genomgdtt ortopedisk
operation ndgon gang fram till 2005 relaterat till fodelsedr.

Foérdelning mellan operationstyper (antal)
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Andelen barn (%) bland totala antalet rapporterade barn (N=917), som genomgdtt operation for luxa-

tionsprevention, achillesseneforlingning eller subtalar artrodes, nagon gdng fram till 2005 relaterat
till fodelsedr.
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Botulinumtoxinbehandling

Andelen barn som rapporterats nagon gang ha behandlats med botulinumtoxin framgar av
figur nedan (en region ej rapporterat). Materialet dr dnnu for litet for att analys av geografiska
skillnader skall kunna goras. Samtliga regioner har dock rapporterat barn som behandlats,
vilket visar att kompetens for behandling nu &r spridd 6ver hela landet. Materialet dr ocksa for
litet for att analysera vilka muskelgrupper och vilka problem som oftast behandlas. Vi ser att
av barn fodda 1998-2001 har 40-45 % behandlats med botulinumtoxin fram till 2005.

Antalet barn som behandlas med baklofenpump och antalet barn som opererats med SDR &r
inte fullstdndigt redovisat — vi skall redovisa det fran och med nista arsrapport.

PEIIFSFFSEELLSIES S

Andelen barn (%) bland totalantalet rapporterade barn (N=935) som ndagon gang fram till 2005 be-
handlats med botulinumtoxin relaterat till fodelsedr.
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Sammanfattning

Antalet regioner som medverkar i CPUP har snabbt 6kat, bade i Sverige och i Norge. De regi-
oner som dr med har ocksa i de flesta fall redan lyckats inkludera en stor andel av barnen med
CP i de aktuella aldersgrupperna i uppfoljningen.

Rapporterad subdiagnos och funktionsklass enligt GMFCS och MACS visar en forvintad
fordelning i materialet som helhet. Det finns emellertid skillnader mellan olika regioner, som
vi dnnu bara kan rapportera.

Vi ser att ledrorligheten i flera leder 4r simre hos de dldre barnen. Fér barnen i GMFCS 1V-V
beror det till stor del pa att det finns barn med hoftluxation och uttalade kontrakturer bland de
dldsta barnen, som ej deltagit i hoftprogrammet i CPUP. For barnen i GMFCS I-111 ir det till
stor del en forsdmring som skett med stigande alder.

Arm-handfunktion registreras dn s linge i 5 regioner, men vi hoppas och tror att dvriga regi-
oner successivt kommer att delta dven i denna del av CPUP. Vara hittills insamlade data tyder
pa att hilften av alla barn med CP har nagon grad av funktionsnedsittning i sina hinder.
Drygt 60% av de undersokta barnen har bedomts ha sa god handfunktion att de &r aldersade-
kvat sjédlvstindiga i sina dagliga aktiviteter (MACS niva I och II). I insamlade data kan vi se
att ledkontrakturer forekommer dven inom Ovre extremiteterna, framforallt hos barn med utta-
lade funktionshinder. Registrering av handfunktion startade i Skane-Blekinge-Halland forst
2002. Det ér darfor for tidigt att bedoma om CPUP medfort nagra forbattringar vad avser de
uppsatta malen att forebygga kontraktur och att optimera handfunktion. Vi har dock redan fatt
in virdefull information om hur de dvre extremiteterna fungerar hos barn med CP i en popula-
tion och lokala nétverk mellan specialistkliniker och habiliteringar har byggts upp.

Vi har en fortsatt mycket 1ag rapportering av hoftluxation. De enstaka fall som presenteras &r
antingen barn dér luxationen skett innan barnen kom med i CPUP, eller nagot fall ddr man
kant till att hoften skulle luxera, men pa grund av barnets allméntillstand har avstatt fran ope-
ration. Det finns nu sa mycket information om hofterna att revidering av PM kan goras, for att
oka sikerheten och optimera antalet rontgenundersokningar.

Vi har ocksa en minskande andel barn med uttalad skolios, men eftersom skolios oftast kom-
mer i tondren har vi dnnu for fa barn med for att dra vidare slutsatser.

Behandling med de vanligaste typerna av ortos har kartlagts, och vi har kartlagt vilka ortope-
diska operationer barnen genomgatt. Vi vet fran Skane och Blekinge att det finns stora skill-
nader i behandling mellan olika distrikt, men det dr @nnu for tidigt att analysera skillnader
mellan regionerna i landet.

Spasticitetsreducerande behandling med botulinumtoxin har kartlagts. Barn fodda efter intro-
duktionen av botulinumtoxin 1998 har fatt betydligt mer behandling med botulinumtoxin &n

dldre aldersgrupper. Det blir intressant att folja t.ex. ledrorlighetsutvecklingen for dessa barn
jamfort med de dldre barnen/ungdomarna.
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Mal for 2007

Under 2006 sker i samarbete med NKO forberedelse till nitbaserad inrapportering av uppgif-
ter till CPUP-databasen genom 6verforing av uppfoljningsformuliren till Comporto, en inter-
netbaserad rapporteringsfunktion. Testkorning planeras under hosten 2006, och planeringen &r
att vi fran och med 2007 skall kunna ga 6ver till Comporto.

De regioner i Sverige som @nnu inte anslutits till CPUP har alla aviserat att de har planer och
onskemal om deltagande. Det innebir att hela landet bor vara med fran och med 2007.

Fortsatt utveckling av CPUP/CPOP sker i Norge. Vi hoppas ocksa pa begynnande deltagande
fran Danmark under 2007.

Utbildning i CP-klassifikationerna fortsitter i samband med CPUP-dagarna 21-22 september
2006 i Lund. En utbildnings-CD kommer att presenteras. CDn har 6versatts till svenska for
CPUP i samrad med skaparna inom SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) och
med ekonomiskt stdd av Folke Bernadottestiftelsen.

Arbetsgrupper har under 2006 gjort forslag till revidering av formulidren som fylls i av arbets-
terapeuter och sjukgymnaster. Forslagen skall ut pa remiss och nya versioner planeras vara i
bruk fran och med 2007.

I samrad med referensgruppen i neuropediatrik har en arbetsgrupp konstruerat formular for
rapportering av bland annat CP-subdiagnos, samtidiga funktionshinder och sjukdomar, till-
vixt. Forslaget har varit pa remiss och planeras vara i bruk fran och med 2007.

PM for hoftscreening skall revideras baserat pa de erfarenheter vi hittills gjort. Forslaget skall
pa remiss och planeras vara i bruk fran och med 2007.
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